®achse

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V. ist der Dachverband der
Selbsthilfeorganisationen fur Menschen mit Seltenen Erkrankungen. In Deutschland leben
rund 4 Mio. Menschen mit einer der etwa 8.000 Seltenen Erkrankungen. ACHSE setzt sich
politisch und fachlich flir eine bessere gesundheitliche Versorgung, verstarkte Forschung
sowie mehr und bessere Informationen ein. Sie informiert, berat und unterstiitzt Betroffene
sowie Vertretende aus den Bereichen Medizin, Wissenschaft, Forschung, Medien, Politik.

Wir suchen einen

Wiss. Mitarbeiter Forschungsférderung (m/w/d) -
Aufbau Fortbildungs- und Seed Grant-Programm
far 35 - 40 St./Woche

Zu Seltenen Erkrankungen ist zu wenig bekannt. Haufig ist nicht einmal der Krankheits-
verlauf ausreichend beschrieben und Methoden zur Diagnostik nicht verfligbar. Geringe
Patientenzahlen, wenige Experten, ausbleibende Diagnosen und fehlende vernetzte Daten-
erhebung erschweren Forschungsvorhaben erheblich. Daher bendtigen Forschungsprojekte
zu Seltenen Erkrankungen besondere Férderung, um sich im Wissenschaftssystem entwi-
ckeln zu kénnen.

Die Erfahrung zeigt, dass in den Bereichen, in denen Selbsthilfeorganisationen Forschung
aktiv vorantreiben, deutlich gréBere Fortschritte erzielt werden. Um unsere Mitgliedsorga-
nisationen hierflir starker zu befahigen und den Austausch untereinander zu starken,
bauen Sie ein Fortbildungs- und Austauschprogramm fur sie auf. Parallel dazu stehen Mittel
zur Verfligung, um ein Seed Grant-Programm aufzusetzen. Sie entwickeln den Auswahl-
prozess und begleiten die ausgewahlten Mitgliedsorganisationen bei der Umsetzung der
Forschungsférderung und der administrativen Betreuung der geférderten Projekte.

Die Stelle bietet die Mdglichkeit, die Forschung zu Seltenen Erkrankungen konkret mitzu-
gestalten und dabei die Perspektiven sowie das auBergewdhnliche Engagement der Be-
troffenen einzubeziehen.

Was wir bieten

e Eine sinnstiftende, abwechslungsreiche Tatigkeit in einem engagierten und herzlichen
Team.

e Fachliche Unterstitzung und eine strukturierte Einarbeitung.

e Eine Kultur der offenen Kommunikation und kollegialen Zusammenarbeit Uber verschie-
dene Arbeitsbereiche hinweg.

Rahmenbedingungen

e Faires, leistungsgerechtes Gehalt in Anlehnung an den TV6D Bund
e 30 Tage Urlaub

e Gute Moglichkeiten zum mobilen Arbeiten / Homeoffice

e Hybrides Arbeitsmodell mit 1-2 Tagen pro Woche im Berliner Bliro
¢ Flexible Arbeitszeiten



Was wir erwarten

Abgeschlossenes Hochschulstudium (Master oder Promotion) in einem medizinischen
oder verwandten naturwissenschaftlichen Fachgebiet.

Mehrjahrige Berufserfahrung in Forschungsmanagement, Stiftungsarbeit, Drittmittel-
verwaltung oder Wissenschaftsorganisation.

Eigeninitiative, Zuverlassigkeit und Empathie.

Fachliche Kenntnisse und Interessen

Kenntnisse im Wissenschafts- und Forschungsmanagement

Erfahrung mit Férderprogrammen, Begutachtungsverfahren und Evaluationsprozessen
Grundkenntnisse zu medizinischer Forschung (z.B. Phasen der praklinischen und klini-
schen Forschung/Studiendesign, Publikationsprozesse, Ethikantrage)

Verstandnis fur Patientenbeteiligung und patientenorientierte Forschung

Erfahrung in Netzwerkarbeit mit Klinik, Wissenschaft, Politik und idealerweise auch Pa-
tientenorganisationen

Sensibilitat fir ethische, kommunikative und soziale Aspekte im Umgang mit Betroffe-
nen

Gute Deutsch- und Englischkenntnisse in Wort und Schrift

Vertragsdetails und Bewerbung

Die Stelle wird vorerst auf die Projektdauer von drei Jahren befristet; eine Projektverlan-
gerung ist denkbar. Darliber hinaus wird eine unbefristete Anstellung flir vergleichbare
Aufgaben angestrebt. Dienstort ist Berlin.

Das Projekt startet am 01.07.2026, ein friherer Beginn ist mdglich. Bitte senden Sie Ihre
Bewerbung mit Motivationsschreiben und Lebenslauf méglichst zeitnah und spatestens bis
zum 15.3.2026 ausschlieBlich per E-Mail an Mirjam Mann, Geschaftsfihrerin ACHSE e.V.:
info@achse-online.de.
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